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　 　 孤独症谱系障碍(ａｕｔｉｓｍ ｓｐｅｃｔｒｕｍ ｄｉｓｏｒｄｅｒꎬ ＡＳＤ)
是以社交交流障碍、局限的兴趣以及重复刻板行为为

特征的神经发育障碍性疾病[１] ꎮ 近年来ꎬ该病患病率

在全球范围内显著增高ꎬ２０１８ 年美国疾病预防控制中

心报道 ＡＳＤ 儿童患病率接近 １ / ５９[２] ꎬ较 ２０１４ 年数据

增长约 １５ 百分点(１ / ６８) [３] ꎮ 目前国内最新的流行病

学报道是 Ｓｕｎ 等[４] ２０１９ 年对中国 ３ 个地区 ６ ~ １０ 岁儿

童的调查ꎬ结果发现 ＡＳＤ 儿童患病率达 １％ꎬ和西方国

家相近ꎮ ＡＳＤ 缺乏有效药物ꎬ早期康复干预是治疗和

促进患儿社会功能恢复的最佳方法[５] ꎮ 建立健全完

善的 ＡＳＤ 儿童筛查和支持体系ꎬ是实现早期发现、早
期诊断、早期干预的重要保障ꎮ 本研究旨在了解黑龙

江省 ＡＳＤ 儿童就诊及康复教育现状ꎬ发现患儿及家庭

在就诊、康复过程中面临的困境和问题ꎬ为相关部门

完善 ＡＳＤ 康复教育体系及政策的制定提供科学依据ꎮ

３０５中国学校卫生 ２０１９ 年 ４ 月第 ４０ 卷第 ４ 期　 Ｃｈｉｎ Ｊ Ｓｃｈ ＨｅａｌｔｈꎬＡｐｒｉｌ　 ２０１９ꎬＶｏｌ.４０ꎬＮｏ.４



１　 对象与方法

１.１　 对象　 ２０１７ 年 ７—９ 月分层整群抽取黑龙江省省

会城市(２ 所)、地级市(３ 所)、县级市(３ 所) 共 ８ 所

ＡＳＤ 康复机构ꎬ在获得家长知情同意后ꎬ对 ＡＳＤ 儿童

主要照顾者进行调查ꎬ全部患儿均经精神科或儿科医

生明确诊断ꎬ符合«精神障碍诊断统计手册» 第 ５ 版

( Ｄｉａｇｎｏｓｔｉｃ ａｎｄ Ｓｔａｔｉｓｔｉｃａｌ Ｍａｎｕａｌ ｏｆ Ｍｅｎｔａｌ Ｄｉｓｏｒｄｅｒｓ
ｆｉｆｔｈ Ｅｄｉｔｉｏｎꎬ ＤＳＭ－５)儿童 ＡＳＤ 诊断标准[１] ꎮ 共发放

问卷 ４０４ 份ꎬ回收 ３９４ 份ꎬ回收率 ９７.５％ꎻ剔除无效问

卷 ３７ 份ꎬ得到有效问卷 ３５７ 份ꎬ有效率 ９０.６％ꎮ 其中

男童 ２９０ 名(８１.２％)ꎬ女童 ６７ 名(１８.８％)ꎻ城镇儿童

２１０ 名(５８.８％)ꎬ农村儿童 １４７ 名(４１.２％)ꎻ年龄范围

１.６８ ~ １６.２２ 岁ꎬ平均(５.３５±２.２０)岁ꎮ
１.２　 方法

１.２.１　 调查问卷　 采用横断面调查方式ꎬ应用自拟的

“ＡＳＤ 儿童康复教育现状及需求调查表”对 ＡＳＤ 儿童

主要照顾者进行问卷调查ꎬ调查项目包括:(１)患儿及

家庭一般情况ꎻ(２)患儿就诊及治疗经历ꎻ(３)患儿康

复教育现状ꎻ(４)政府和社会支持情况ꎮ
１.２.２　 质量控制　 统一培训调查员ꎮ 现场调查时ꎬ由
调查员统一发放问卷ꎬ详细阐明此次调查的目的和意

义ꎬ承诺保密原则ꎬ争取被调查者最大程度的配合ꎮ
采用面对面访谈的形式逐一填写问卷ꎬ按照统一的方

法评价、检核问卷ꎬ对遗漏的信息进行随访补充以确

保数据的真实性和可靠性ꎮ
１.３　 统计学分析　 调查完成后ꎬ由专人对回收的问卷

进行整理ꎬ对所有有效问卷进行统一编号ꎮ 采用 Ｅｐｉ￣
Ｄａｔａ ３.１ 建立数据库ꎬ由专人对问卷进行双份录入并

检核ꎬ确保数据准确ꎮ 运用 ＳＰＳＳ ２０.０ 进行统计分析ꎬ
计量资料采用 ｘ±ｓ 或 Ｍ(Ｐ２５ꎬＰ７５ )描述ꎻ根据不同的资

料类型两组间比较分别采用 ｔ 检验、χ２ 检验及非参数

秩和检验ꎬ检验水准 α ＝ ０.０５(双侧)ꎮ

２　 结果

２.１　 ＡＳＤ 儿童就诊及康复经历　 最早发现儿童异常

的平均年龄为(３１.０８±１２.９６) 个月ꎬ其中最小为 ４ 个

月ꎬ最大为 ９３ 个月ꎬ３ 岁前发现儿童行为异常的占

６０.８％ꎮ 儿童首次就诊平均年龄为(３５.８８±１３.２０) 个

月ꎬ被确诊为 ＡＳＤ 的平均年龄为(３８.６４±１３.２０)个月ꎬ
３ 岁前被确诊为 ＡＳＤ 的儿童占 ３９.０％ꎮ 儿童开始康复

的平均年龄为(４３.５６±１６.０８)个月ꎬ城镇早于农村ꎬ差
异有统计学意义(Ｐ<０.０５)ꎬ３ 岁前到康复机构接受训

练的患儿占 ３２.０％ꎮ 见表 １ꎮ
调查结果还显示ꎬ发现儿童行为异常到首次就诊

的平均时间间隔为 ４.８５ 个月ꎬ首次就诊到确诊为 ＡＳＤ
的平均时间间隔为 ２.７１ 个月ꎬ从确诊到开始康复训练

的平均时间间隔为 ４.８８ 个月ꎮ

表 １　 城乡 ＡＳＤ 儿童发现异常康复不同阶段的年龄比较 / 月

城乡 人数 最早发现异常年龄 首次就诊年龄 确诊为 ＡＳＤ 的年龄 开始康复年龄 儿童目前年龄
城镇 ２１０ ３０.３６±１１.８８ ３５.４０±１２.００ ３８.１６±１２.０１ ４１.１６±１３.０８ ６１.５６±２４.４８
农村 １４７ ３２.０４±１４.４０ ３６.６０±１４.６４ ３９.２４±１４.６４ ４６.８０±１８.９６ ６７.９２±２８.６８
合计 ３５７ ３１.０８±１２.９６ ３５.８８±１３.２０ ３８.６４±１３.２０ ４３.５６±１６.０８ ６４.２０±２６.４０
ｔ 值 －１.１６ －０.８７ －０.７８ －３.３４ －２.２４
Ｐ 值 ０.２５ ０.３９ ０.４４ ０.００ ０.０３

２.２　 ＡＳＤ 儿童康复训练现状　 调查对象中ꎬ在户口所

在地(本地)进行康复的儿童 １８８ 人ꎬ占 ５２.７％ (城镇

６０.５％ꎬ农村 ４１.５％)ꎬ非户口所在地(异地)进行康复

的儿童 １６９ 人ꎬ占 ４７.３％(城镇 ３９.５％ꎬ农村 ５８.５％)ꎬ
城乡间差异有统计学意义( χ２ ＝ １２.５０ꎬＰ<０.０１) ꎮ 异

地康复原因城乡间差异无统计学意义( χ２ ＝ ２.０９ꎬＰ>
０.０５)ꎮ 见表 ２ꎮ

城乡 ＡＳＤ 儿童每周机构内康复训练时间的分布

差异有统计学意义(Ｚ ＝ －４.３４ꎬＰ<０.０１)ꎬ城镇患儿每

周训练 ３０ ｈ 及以上的比例低于农村患儿ꎮ 见表 ３ꎮ
ＡＳＤ 儿童全天在机构进行训练的占 ４６.２％ꎻ部分

时间在家和机构训练的占 ３５.６％ꎻ部分时间在学校和

机构训练的占 １８.２％ꎮ 儿童接受训练的前 ３ 位课程分

别是语言及言语训练(９１.９％)、认知及发展能力训练

(８６.８％)、感觉统合训练(８１.５％)ꎮ 干预方式以一对

一个训(９６.４％)和集体训练(７７.６％)为主ꎮ ８９.４％的

儿童家长对康复效果比较满意ꎮ

表 ２　 不同地区 ＡＳＤ 儿童异地康复原因分布

地区 人数
本地没有

康复机构

认为本地康复

机构环境差

认为本地机构

康复效果不佳

认为本地康复

费用较高

本地熟人多

环境压力大
其他

城镇 ８３ ４６(５５.４) １３(１５.７) １５(１８.１) ２(２.４) ３(３.６) ４(４.８)
乡村 ８６ ５１(５９.３) １２(１４.０) １１(１２.８) １(１.２) ５(５.８) ６(７.０)
合计 １６９ ９７(５７.４) ２６(１４.８) ２５(１５.４) ８(１.８) ３(４.７) １０(５.９)

　 注:()内数字为构成比 / ％ꎮ
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表 ３　 不同地区 ＡＳＤ 儿童每周机构内康复训练时间分布

地区 人数 <１０ ｈ １０~ <２０ ｈ ２０~ <３０ ｈ ３０~ ４０ ｈ >４０ ｈ
城镇 ２１０ １８(８.６) ５０(２３.８) ８８(４１.９) ４９(２３.３) ５(２.４)
乡村 １４７ ４(２.７) ２３(１５.６) ５２(３５.４) ５８(３９.５) １０(６.８)
合计 ３５７ ２２(６.２) ７３(２０.４) １４０(３９.２) １０７(３０.０) １５(４.２)

　 注:()内数字为构成比 / ％ꎮ

２.３　 ＡＳＤ 儿童家庭养护现状　 研究结果显示ꎬ儿童主

要照顾者为母亲的占 ７５.６％ꎬ由祖父母代为抚养和照

顾的占 １８.５％ꎬ由父亲照顾的占 ５.６％ꎬ其他抚养者占

０.３％ꎮ 因儿童的康复问题ꎬ父母工作均受到不同程度

影响ꎬ除去一直未工作的(父亲比例为 ６.７％ꎬ母亲为

３５.６％ꎬ合计 ２１.１％)ꎬ工作受影响的比例为 ４８.１％ꎬ其
中父、母分别为 ３４.５％ꎬ６７.８％ꎬ差异有统计学意义( χ２

＝ ２２６.３２ꎬＰ<０.０１)ꎮ 见表 ４ꎮ
调查发现ꎬ表示现有经济水平可以承担儿童康复

费用的家庭仅占 １０.６％ꎬ有些勉强的家庭占 ４２.６％ꎬ难
以承担的家庭占 ４６.８％ꎮ 在儿童康复过程中ꎬ父母能

够相互理解ꎬ双方感情没有因儿童的康复发生变化的

占 ６１.６％ꎻ父母因儿童的康复问题有时吵架ꎬ关系较差

的占 １９.０％ꎻ经常吵架ꎬ关系恶化的占 ８.７％ꎻ离异或分

居的占 １０.７％ꎮ 此外ꎬ因孩子康复训练ꎬ表示自己生活

质量下降的家长占 ９０. ５％ꎬ表示自己身体变差的占

８５.４％ꎮ

表 ４　 ＡＳＤ 儿童父母因看护患儿工作受影响构成比较

父母 无变动
工作时

间缩短
请长假

更换短

时间工作
辞职 其他

父亲 ２１８(６５.５) ２０(６.０) ８(２.４) ６３(１８.９) １８(５.４) ６(１.８)
母亲 ７４(３２.２) １９(８.３) １８(７.８) １８(７.８) ９８(４２.６) ３(１.３)
合计 ２９２(５１.９) ３９(６.９) ２６(４.６) ８１(１４.４) １１６(２０.６) ９(１.６)
χ２ 值 １２０.１５ ０.０３ ３.９９ ２８.２０ ６５.８８ ０.４５
Ｐ 值 <０.０１ ０.８７ <０.０５ <０.０１ <０.０１ ０.５０

　 注:()内数字为构成比 / ％ꎮ

２.４　 ＡＳＤ 儿童康复的政府及社会支持现状 　 ３５７ 名

ＡＳＤ 儿童中ꎬ有 ４１.２％的家庭享受了政府惠民项目资

金支持ꎬ２３.５％接受过来自社会慈善机构的捐赠ꎬ城乡

差异无统计学意义(Ｐ>０.０５)ꎮ 对于是否有专业康复

人员上门辅导、是否有长期合作的康复训练机构、是
否有长期合作的医生指导等服务支持ꎬ城乡差异无统

计学意义(Ｐ>０.０５)ꎮ 见表 ５ꎮ

表 ５　 不同地区 ＡＳＤ 儿童获得政府资金与社会服务支持报告率比较

地区

经济支持

政府惠

民政策

社会慈

善捐赠

服务支持

长期合作的

康复机构

长期合作的

医生指导

专业康复人

员上门辅导
城镇 ７５(３５.７) ４１(１９.５) １２１(５７.６) ３８(１８.１) １６(７.６)
农村 ７２(４９.０) ４３(２９.３) ９５(６４.６) ２１(１４.３) １２(８.１)
合计 １４７(４１.２) ８４(２３.５) ２１６(６０.５) ５９(１６.５) ２８(７.８)

χ２ 值 ０.１１ １.３４
Ｐ 值 ０.７９ ０.５１

　 注:()内数字为报告率 / ％ꎮ

３　 讨论

Ｃｈｕｎｇ 等[６]报道ꎬＡＳＤ 患儿在 １８ ~ ２４ 个月即可表

现出行为异常ꎮ 本次家长调查发现儿童行为异常的

平均年龄为 ３１.０８ 个月ꎬ高于国内王建敏等[７] 报道的

８ ~ ２８ 个月ꎬ但与蒙晓梅等[８] 研究结果( ３１ 个月) 相

似ꎮ 本研究显示ꎬ儿童首次就诊的平均年龄为 ３５.８８
个月ꎬ确诊为 ＡＳＤ 的平均年龄为 ３８. ６４ 个月ꎮ 国外

Ｂｉｃｋｅｌ 等[９] ２０１５ 年对美国波士顿地区的调查结果显

示ꎬＡＳＤ 儿童平均确诊年龄为 ３４.８０ 个月ꎮ 在本研究

中ꎬＡＳＤ 儿童从发现异常到首诊的时间间隔为 ４.８５ 个

月ꎬ从首诊到确诊的时间间隔为 ２.７１ 个月ꎬ明显低于

２０１０ 年本课题组对同地区 １８ 岁以下 ＡＳＤ 患儿的调查

结果(分别为 １０.０５ꎬ６.７６ 个月) [１０] ꎬ说明该省 ＡＳＤ 儿

童家长对孩子的关注度、异常行为的识别能力以及医

生诊疗水平较 ８ 年前均有所提高ꎮ 但本研究中患儿确

诊与开始康复的时间间隔平均为 ４.８８ 个月ꎬ说明家长

对 ＡＳＤ 康复意识还不够明确ꎬ不能做到从确诊后较快

进入康复阶段ꎮ
调查发现ꎬ４７.３％的 ＡＳＤ 儿童在异地进行康复训

练ꎬ而其中 ５７.４％的家庭在异地康复是由于本地没有

ＡＳＤ 康复教育的专门机构ꎬ还有部分家长认为当地康

复机构环境较差、康复效果不佳ꎬ也有个别由于当地

收费较高、在本地熟人多压力大等原因ꎬ说明该省还

存在 ＡＳＤ 儿童康复资源地区分布不均衡ꎬ服务水平参

差不齐等问题ꎮ 王丽英等[１１] 对全国 １１７ 所 ＡＳＤ 康复

机构调查结果也指出ꎬ国内目前存在康复体系不完善

的问题ꎮ 除此之外ꎬ康复机构需要排期轮候的现象比

较普遍ꎮ 本研究所调查的 ８ 所康复机构中师生比例多

数为 １:３ꎬ有些机构达到 １:４ꎬ尽管符合残联对定点机

构的人员比例要求[１２] ꎬ但调查结果发现ꎬ除了小组和

集体课外ꎬ９６.４％的儿童进行一对一的个别化康复训

练课程ꎬ可见还需要更多的教师才能满足 ＡＳＤ 儿童的

康复需求ꎮ 尽快缩小地区间资源分配的差异、培养更

多的特殊教育人才、提升康复教育质量是改善当前

ＡＳＤ 患儿康复教育现状的重中之重ꎮ
ＡＳＤ 的研究和干预实践证明ꎬ康复治疗越早ꎬ治

疗效果越好ꎬ尤其是在 ３ 岁以前康复效果最佳[１３] ꎮ 而

本次调查显示ꎬＡＳＤ 儿童开始康复年龄平均为 ４３.５６
个月ꎬ明显晚于熊超等[１４] 研究结果(２５.１８ 个月)ꎮ 结

果还显示ꎬ患儿 ３ 岁前被确诊且进行康复训练的比例

均不足 ４０％ꎬ有 ６４.６％的家长表示在儿童确诊后不知

道去哪里或该如何治疗ꎬ说明应大力开展和推进 ＡＳＤ
相关知识的普及和教育ꎬ帮助家长明确干预方向ꎬ尽
快缓解在确诊后的迷茫和无助ꎻ还应加强对专业人员

的培训ꎬ以更好地帮助家长ꎮ Ｒｉｖａｒｄ 等[１５] 研究报道ꎬ
ＡＳＤ 儿童早期干预的训练强度每周至少 １６ ~ ２０ ｈꎬ本
研究中ꎬ７３.４％的调查对象每周训练时间大于 ２０ ｈꎬ说
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明 ＡＳＤ 儿童基本能保证对训练时间的要求ꎬ但仍有

２６.６％的儿童每周训练时间低于 ２０ ｈꎬ可能与 ５０％以

上的儿童只有部分时间在机构训练有关ꎮ
ＡＳＤ 儿童康复教育过程中ꎬ除康复机构的训练安

排外ꎬ家庭也逐渐成为重要的康复场所[１６] ꎬ提示家长

需要牺牲更多的工作时间来协助训练ꎮ 杨昱等[１７] 研

究发现ꎬ３３％的 ＡＳＤ 儿童家庭因为需要照顾孩子而使

家庭成员的职业受到严重影响ꎮ Ｇｎａｎａｓｅｋａｒａｎ 等[１８]

研究也发现ꎬＡＳＤ 家庭成员会减少工作时间或放弃工

作来照顾孩子ꎮ 本研究结果显示ꎬ父、母工作受到影

响比例分别为 ３４.５％和 ６７.８％ꎬ均高于 ２０１０ 年本课题

组对同地区的调查结果[１０] ꎬ尤其是工作变动情况中ꎬ
辞职占比例最高(２０.６％) (母亲辞职的占 ４２.６％)ꎬ说
明家长对 ＡＳＤ 儿童的关注度在逐渐增加ꎬ但同时家长

的亲职压力也不断增大ꎮ 除工作变动外ꎬ儿童康复过

程中家长生活质量下降、身体状况不佳、感情破裂等

问题也较为突出ꎬ与国内外研究结果一致[１９－２１] ꎮ
本研究中ꎬ仅有 ４１.２％的家庭享受了政府惠民项

目资金支持ꎬ有 ４６.８％的家长表示家庭经济能力难以

承担儿童的康复费用ꎮ 国家为减轻 ＡＳＤ 家庭的经济

压力ꎬ实施了 “七彩梦” 孤独症儿童的康复救助项

目[２２] ꎬ对 ０ ~ ６ 岁 ＡＳＤ 贫困儿童实施救助ꎬ使更多家庭

困难的 ＡＳＤ 儿童也享有康复机会ꎮ 本调查选取的康

复机构多为定点机构(６ 所定点ꎬ２ 所非定点)ꎬ由于非

定点机构惠民政策未完全覆盖ꎬ很多 ＡＳＤ 患儿跨地区

康复ꎬ儿童年龄超限不符合救助政策等原因ꎬ所调查

人群中ꎬ仅 ４１.２％的家庭享受了政府惠民项目资金支

持ꎮ 针对这种情况ꎬ２０１８ 年“国务院关于建立残疾儿

童康复救助制度的意见” [２３] 提出ꎬ符合条件的残疾儿

童ꎬ监护人可以自主选择定点机构ꎬ在定点机构接受

康复服务所发生的费用由同级财政部门同定点机构

直接结算ꎬ将会使更多 ＡＳＤ 患儿及家庭受益ꎮ
总之ꎬ随着全球 ＡＳＤ 儿童患病率的快速增加ꎬ儿

童早期识别、早期诊断、早期康复变得更加重要ꎮ 只

有了解当地 ＡＳＤ 儿童康复教育现状ꎬ针对现状提出现

阶段的改进措施ꎬ建立完善的康复救助体系ꎬ才能更

好地缓解 ＡＳＤ 家庭所面对的经济负担和精神压力ꎬ改
善家庭困境ꎬ提高患儿和家长生活质量ꎬ促进社会

和谐ꎮ
本研究不足之处:调查了省会城市、地级市、县级

市共 ８ 所孤独症康复机构ꎬ对黑龙江省 ＡＳＤ 儿童康复

现状具有一定的代表性ꎬ但不能外推全国其他省市ꎻ
选取的康复教育机构未包括资源匮乏地区和偏远地

区ꎬ可能会低估 ＡＳＤ 儿童就诊康复所面临的困境和问

题ꎬ将来仍需要扩大研究样本和调查范围ꎬ进行更深

入、全面的调查ꎮ
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